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１. は じ め に
本稿では, 1982年にインディアナ州で起こった Baby Doe事件を受け,
アメリカの連邦政府及び連邦議会が行った取り組みの成果である1984年児
童虐待防止改正法及びその施行規則 (以下, 1984年法施行規則とする｡)
について, 重症新生児に対する救命医療に与えた影響を考慮に入れつつ論
じ, わが国において同様の規制を行うことが適切ではないという結論を導
き出す｡ ２において, Baby Doe事件の概要とこの事件を受けて行われた
連邦政府及び連邦議会の取り組みを簡単に紹介し, ３では, 裁判例に触れ
つつ1984年法施行規則の内容とこれに対する批判を紹介する｡
(１)
最後に,
1984年法施行規則が重症新生児の治療拒否の場合しか想定していないため,
親が過剰治療を要求した場合に ｢子どもの最善の利益｣ を図れなくなる可
能性があることを指摘し, 1984年法施行規則のような規制をすることは適
切ではなく, わが国はアメリカでの経験から示唆を得て, 同様の規制を避
けるべきであるということを述べる｡
２. Baby Doe事件と連邦政府, 連邦議会の取り組み
(１) Baby Doe事件
(２)
1982年４月９日にインディアナ州で生まれた赤ん坊は, ダウン症候群と
(気管食道瘻を併発する) 食道閉鎖症を患っていた｡ この病気は, 食道が
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胃ではなく気管に通じているもので, 哺乳をするならば, 乳が胃ではなく
肺に入り, 子どもは窒息してしまう｡ このような症状に対して, 転院させ
て気管食道瘻を矯正する手術を行うべきであると主張したのが, 子どもを
担当する小児科医らであり, 苦痛・不快感を与えないための手当てだけ施
せばよいと主張したのが, 子どもの出産に立ち会った産科医らである｡ 子
どもの両親は, これら二つの治療方針から選択することを求められた結果,
産科医の勧める治療方針に従うことが ｢子どもの最善の利益｣ になると決
定した｡ これに対し, 病院側は, このような治療方針の選択の適法性につ
いて疑問を持ち, 裁判所の判断を求めたが, 裁判所は, 両親には医学的に
勧められた治療方法を選択する権利があるとして両親の決定に従うよう病
院に命じた｡ また, 社会福祉局によるネグレクトを理由とした医療命令の
申立も却下された｡
(３)
インディアナ州最高裁も事実審を維持したため, 州の
当局が連邦最高裁による介入を求めている最中に子どもは亡くなった｡
(２) 連邦政府, 連邦議会の取り組み
(４)
Baby Doe事件を障害者に対する差別に基づく治療の否定であると考え
たレーガン大統領は, 同年４月30日に保健福祉省長官 (Secretary of Health
and Human Services) に覚書を送り, 1973年のリハビリテーション法504
条
(５)
が障害を理由として治療を行わないことを禁止していると医療関係者に
通知するよう命じた
(６)
｡ この命令を受けて, 保健福祉省は, ｢治療または栄
養を差し控えることによる障害者に対する差別：医療従事者に対する通知｣
を約7000にのぼる全米の病院に送り,
(７)
医療関係者が差別を行わないこと,
及び差別的行為があれば連邦補助金打ち切りの可能性があることを確認し
た｡ ここで述べられていることを実現するために, 保健福祉省は1983年３
月７日, 障害を理由とする差別を禁止する ｢暫定的終局規則 (Interim Fi-
nal Rule)
(７)
｣ を出したが, これは手続的な理由等で無効とされた｡
(９)
そこで,
保健福祉省は, 1984年１月12日に ｢終局規則 (Final Rule)
(10)
｣ を公表したが,
この規則を無効とした連邦控訴裁判所の判決が連邦最高裁で維持された｡
(11)
規則が有効であるためには規則と制定法との間に合理的な関連性がなけれ
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ばならないのだが, この規則の目的は障害を理由とした差別の禁止である
にもかかわらず, 障害をもった子どもを病院側が治療拒否するという証拠
はなく, 親が治療を拒否するから病院が治療できないのであって, この規
則は存在しない差別について規定するものであり, 制定法 (ここでは, リ
ハビリテーション法504条) との関連性がないというのが理由の一つであ
る｡
(３) 1984年児童虐待防止改正法 (Child Abuse Amendments of 1984)
保健福祉省が公表した規則を裁判所が無効とする一連の動きの最中に,
連邦議会は, 重症新生児の治療中止の問題に関する1984年児童虐待防止改
正法を成立させた｡
(12)
これは, 重症新生児の治療を差別ではなくて医療ネグ
レクトの問題として考え直したものであると評価されている｡
(13)
この法律を
施行するための規則が1985年４月15日に公表され, 現在も効力を有してい
る｡
(14)
この1984年法施行規則には直接の強制力がないが, 規則を遵守するこ
と (｢生命を脅かされている病状の, 障害をもつ乳児｣ への医療供給を改
善するプログラムを持つこと) を条件に, 州は連邦からの補助金を受ける
ことができるという仕組みになっている｡
(15)
３. 1984年児童虐待防止改正法の施行規則及びこれに対する評価
(１) 1984年児童虐待防止改正法の施行規則
1984年児童虐待防止改正法の施行規則は,医療ネグレクトや乳児 (infant)
(16)
への治療差し控えについて次のように定義している｡
(17)
｢(１) 『医療ネグレクト』 (medical neglect) とは, ……適切な医療を施
さないことをいう｡ 『医療ネグレクト』 の中には, 生命を脅かされている
病状の, 障害をもつ乳児の医学的に必要な治療を差し控えることも含まれ
る｡
(２) 『医学的に必要な治療を差し控えること』 という文言は, 治療医の
合理的な医学的判断に
(18)
より, 生命を脅かす病状を改善または矯正するのに
最も効果的であると考えられている治療 (適切な栄養補給, 水分補給, 投
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薬を含む) をすることによって, 乳児の病状へ対応することをしないこと
を意味する｡
例外として, 治療医の合理的な医学的判断により, 以下のいずれかにあ
てはまる場合には, 治療 (適切な栄養補給, 水分補給, 投薬を除く) をし
なくても, 『医学的に必要な治療を差し控えること』 に含まれない｡
() 乳児が慢性的かつ不可逆的な昏睡状態にある場合
() そのような治療を行うことが単に死の過程を長引かせるか, 乳児の
生命を脅かす病状すべてを改善または矯正するのに効果的でないか, また
はその他の点で乳児の生存にとって無益である場合
() そのような治療を行うことが乳児の生存にとって事実上無益 (vir-
tually futile) であり, かつそのような状況下での治療が非人間的 (inhu-
mane) である場合｣
(２) 1984年法施行規則に対する評価
この1984年法施行規則については, この規則が子どもについて親が決定
する権利を考慮していないということと, その文言が曖昧であり, 治療拒
否に注目しすぎて, 治療が子どもに与える苦痛などの ｢子どもの最善の利
益｣ を判断する際に重要な要素をほとんど考慮していないという二つの理
由から, このような規制は不当であるという批判がある｡
(19)
まず, 連邦議会がこの問題を児童虐待防止法の問題として扱っているこ
とから, ｢連邦議会は, 重症障害新生児の治療を制限するという親の決定
をネグレクトそのものと同視している｣
(20)
と批判されているように, 重症新
生児に対して治療をしないという決定が, ｢子どもの最善の利益｣ を親が
考えておらず, 親の判断は利害関係により歪められているという結論に直
結する可能性が高い｡
(21)
そして, このような思想は, 親は ｢子どもの最善の
利益｣ に従って行動するという推定に基づき, 親には子どもの治療につい
て決定する権利があり, 州が ｢強力な反対利益｣ を証明しえた場合にのみ,
その権利は制限されるというアメリカ法の伝統に反するのではないだろう
かという疑問がある｡
(22)
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確かに, 現実には重症新生児が生まれたときの親の苦痛は甚大であり,
子どもの治療方針がそれによって歪められたり, 治療方針の決定ができな
くなることもあるかもしれない｡
(23)
しかし, だからといって, そのような場
合に親が子どもの治療について決定する権利を奪うべきであると主張する
学説はほとんどない｡
(24)
そのようなときこそ, 医療従事者が親に寄り添い,
きちんとコミュニケーションをとることが大切であり, 連邦政府が介入す
べき場面ではないし, もし親の決定が歪められている場合には, 個別的に
医療ネグレクトの申立をすればよい｡ 重症新生児の親は ｢子どもの最善の
利益｣ を考えられないという推定をする1984年法施行規則は, 親の子ども
について決定する権利を不当に制限する思想を背景に持っていないだろう
か｡
第二に, 連邦政府のポリシーが ｢侵襲度の高い, 容赦ないともいえる治
療基準を定立し, そのような侵襲度の高い治療が生むであろう苦痛や重大
な負担についてはほとんど考慮されていない｣
(25)
という言葉に代表されるよ
うに, ｢子どもの最善の利益｣ を決定するための要素の一つである子ども
のクオリティー・オブ・ライフ (以下, QOLとする｡
(26)
) について十分な考
慮がなされていない｡ それは, 1984年法施行規則が, 治療をしなくても医
療ネグレクトにあたらない例外の一つを, 治療が (生存にとって) 事実上
無益かつ非人間的な場合に限定しているからである (強調は筆者による｡
(27)
)｡
・・
つまり, 生存の可能性がほんの少しでもあるならば, 激しい苦痛を伴う治
療であっても, 治療しなければ医療ネグレクトに該当する可能性がある｡
(28)
また, 1984年法施行規則は, 利益となる治療と利益とならない治療を区別
しておらず, ｢子どもの最善の利益｣ を考慮するときに問題となる複雑な
利益の衡量をしていない｡
(29)
１％でも生存可能性があるならば, 治療の性質
を問わず治療することが ｢子どもの最善の利益｣ になるというのが, 連邦
政府の姿勢であると批判されても仕方がない｡
また, 1984年法施行規則は, 治療が子どもの生存にとって事実上無益で
あり, かつ非人間的である場合には治療を要求していないが, そのような
場合に親が救命治療を望んでいるケースについて, 医師に何のガイダンス
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も与えていないという批判もなされている｡ (州の医療ネグレクトに関す
る法律も同様である｡
(30)
) 1984年法施行規則は, このような場合に親の決定
を審査することを想定していないので, 医師は, 医学的・倫理的観点から
みて, それが ｢子どもの最善の利益｣ ではないことが明らかであったとし
ても, 侵襲度の高い治療を行うしか選択の余地がないように思われる｡
(31)
(３) 過剰治療が争点となった裁判例
ここで, 医師の医学的判断によれば事実上無益かつ非人間的な治療を親
が要求し, 医師側が裁判で治療中止を主張した裁判例をいくつか紹介し,
過剰治療という新たな問題に
(32)
ついての裁判所の判断を概観するが,
(33)
判例も
親の要求に従うのみで何らの指針も与えていないことが分かる｡
Baby L事件は, 親の治療要求に対し, 医師側が裁判で治療中止を主張
したおそらく初めてのケースである｡
(34)
Ｌには重大な神経学的問題があり,
痛みにしか反応しない｡ 医師らは, Ｌの症状から, 人工換気及び心機能を
助けるための点滴を行うことが, 無益かつ非人間的だと考えているが, Ｌ
の母親は, 子どもを生かしておくためにできる治療はすべて行うことを要
求した｡ 裁判官は, 母親の要求に従う意思をみせていたが, すべての治療
を行う方針を有する病院への転院が決まったため, 判決を出さないまま訴
訟が終結した｡
Baby K事件は,
(35)
母親が反対しても, 無脳症の子どもに人工呼吸器をつ
けることを差し控える決定をすることが, 連邦法や州法に違反しないとい
う宣言的判決を病院が求めたケースである｡ 連邦地裁でも控訴裁判所でも,
病院にはそのような申立をする権限はないとして病院の申立が却下された｡
1984年児童虐待防止改正法の下での責任を負うことなく生命維持治療供給
を拒否できるという宣言を求める主張については, ｢この法律は, 子ども
の虐待やネグレクトに関するプログラムについて連邦補助金を受けている
州に対して, その児童保護サービス機関を通じて障害児に対する医療ネグ
レクトを防止する権限を与えているだけである｣
(36)
とされ, バージニア州の
児童保護サービス局が訴訟の当事者となっていなければ実質的な紛争が存
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在していないから, 病院による申立は却下されると判示された｡ また, Ｋ
の生命を維持することは虐待やネグレクトに該当するほどではなく, Ｋが
緊急に呼吸困難に陥ったときに人工呼吸器をつけることが ｢緊急医療及び
出産法 (Emergency Medical Treatment and Active Labor Act 以下
EMTALAとする｡)｣ の下での医師の義務であると判示された｡ これに対
しては, 緊急の医学的症状に対する治療が EMTALAで必要とされている
ことに争いはないが, 本件の場合は呼吸困難ではなく, 無脳症が
EMTALAの適用の有無を決定する医学的症状であり, EMTALAは適用さ
れないという Sprouse裁判官の反対意見がある｡
(37)
死にかかっている患者が
呼吸困難, 心停止等の緊急の医学的症状で運ばれてくることはよくあり,
本件の判示に従えば, 個々の患者の症状にかかわらず, どのような場合で
も治療をしなければならなくなるので, 反対意見の方が適切である｡
(38)
Baby Ryan事件は
(39)
, 1994年にワシントン州で生まれた脳の損傷, 腸閉塞,
有害物質を排出することのできない腎臓を含む, 重大な医学的問題がある
と診断された新生児について, 医師が, 長期にわたる透析は, 改善する可
能性がないのに苦痛を長引かせるだけだから不適切なだけでなく, 反倫理
的であると考えたのに対し, 両親がこの子の生命維持のために必要な緊急
手段をとるよう指示する命令を出すことを裁判所に求め, それが認められ
たケースである｡ このケースでは, 病院側が1984年法施行規則の例外に該
当するとして, 治療しないことを正当化する主張を行ったことが注目に値
するが, 前述の通り, 1984年法施行規則は, このケースのような事態が生
じたときの対応策について規定していないため, 医学的・倫理的観点から
みて ｢子どもの最善の利益｣ ではないことが明らかであったとしても, 医
師は, 子どもの医療について決定する権利を有する親の決定に従って救命
治療をしなければならないとされたのである｡
４. お わ り に
1984年法施行規則の背景思想 (親は ｢子どもの最善の利益｣ を考えてい
ないという推定) が, 親は ｢子どもの最善の利益｣ を考えて行動するとい
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う推定に反しており, このような反対の推定を行う十分な根拠があるとは
いえないことから (親が子の障害を理由に治療拒否をするのは稀である｡
(40)
),
この規則による規制は, 伝統的に親に認められてきた権利を侵害する危険
性を有していると考えられる｡ 本稿で紹介した裁判例では, 親が救命治療
を求めているため問題とはならなかったが, 逆に, 救命治療をしないこと
が ｢子どもの最善の利益｣ になると親 (あるいは親及び医師) が判断した
場合には, 1984年法施行規則により, 治療しなければ ｢医療ネグレクト｣
に該当する可能性があるため, この規則により親の権利が制約される可能
性がある｡ この場合, 連邦政府が過剰治療を要求することになり, ｢子ど
もの最善の利益｣ 及び親の権利の両方を害することになろう｡
また, 治療を行わなくても医療ネグレクトにあたらないという1984年法
施行規則の例外が曖昧であり, 判例も具体的な解釈の方向を示していると
はいえないことから,
(41)
子どもの被る苦痛を考慮せずに過剰治療がなされる
可能性が高いが, ｢子どもの最善の利益｣ ということを考えれば, 1984年
法施行規則のように親が治療を拒否している場合にのみ医療ネグレクトに
該当する可能性があるとするのではなく, 過剰治療を親が要求する場合に
も, 医学的・倫理的観点からみて, ｢子どもの最善の利益｣ にならないと
きには医療ネグレクト (あるいは, 医療虐待 (Medical Abuse
(42)
) というべ
きか｡) に該当する可能性があると考えることができないだろうか｡
これまで述べてきたとおり, 1984年法施行規則のように治療拒否のみに
注目するのは妥当ではなく, ｢子どもの最善の利益｣ を中心に考えて, 子
どもの QOLをも考慮に入れた個別的な治療方針決定を行う方が望ましい
のではないだろうか｡
(43)
このように, 重症新生児を対象とした治療中止につ
いての規制というものに対しては, アメリカでも批判が強い｡ 確かに ｢子
どもの最善の利益｣ という概念は曖昧なものであるが, 治療中止は許され
ず, 何が何でも治療をするということを前提としている規制があることに
よる弊害は大きい｡
わが国では, 厚生労働省・成育医療委託研究 ｢重症障害新生児医療のガ
イドライン及びハイリスク新生児の診断システムに関する総合的研究｣ 班
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(主任研究者：田村正徳) が, 2001年から３年間にわたり議論を行った末,
｢重篤な疾患を持つ新生児の家族と医療スタッフの話し合いのガイドライ
ン (以下, ｢話し合いのガイドライン｣ とする｡)｣ を発表した｡ 話し合い
のガイドラインは, それまでわが国におけるいくつかの新生児治療の現場
において行われてきた, 新生児の病気をクラス分けし, それぞれのクラス
に応じて治療方針を決定するというやり方に対する危惧から, 治療方針を
決定するための病名を示すのではなく, 治療方針を決定するために採られ
るべき手続をガイドラインという形で提唱したものである｡
(44)
すなわち, 一
定の病名を示し, その病気に該当する新生児の場合には全力で治療を行う
が, 他のある病気に該当する新生児の場合には治療を行わないというよう
な画一的かつ硬直した基準, およびそのような基準に従っていれば大丈夫
という関係者の思考停止に対する批判的態度から発生し, 個々のケースに
おける ｢子どもの最善の利益｣ を探っていこうとするための関係者の話し
合いを促進するのが, 話し合いのガイドラインである｡
(45)
このガイドライン
は, 話し合いを促進し, 個々のケースにおける子どもの最善の利益をはか
ることをその目的としており, このガイドラインのこのような背景思想は
評価することができる｡ わが国においては, アメリカにおける重症新生児
の治療決定の規制がはらんでいる, 本稿で指摘したような問題点から示唆
を得て, アメリカにおける1984年法施行規則のような, 治療中止はいけな
いという価値観を全面的に押し出した規制方法を取るのではなく, わが国
で作成された話し合いのガイドラインのように, 個別の事情を考慮に入れ
た上で, 当該子どもにとって最善の治療方針決定を探ることを求めていく
ことが望ましいのではないかと考える｡
(46)
[注]
(１) 1984年法施行規則に対しては, 二つの方向からの批判がある｡ すなわ
ち, 1984年法施行規則による規制をすべきでないとする見解と, より規
制を強めるべきであるという見解である｡ 本稿では, 圧倒的に多い前者
の立場のみについて論じるが, 後者の立場を採る学説として A. L.
Guevara, Note: In re K. I: An Urgent Need for a Uniform System in the
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Treatment of the Critically Ill Infant- Recognizing the Sanctity of Life of the
Child, 36 U. S. F. L. REV. 237 (2001) がある｡
(２) 訴訟記録が封印されている Baby Doeケースの内容について紹介され
ている文献は多数あるが, 最も詳細に紹介されているのが, 丸山英二
｢重症障害新生児に対する医療とアメリカ法 二つのドウ事件と裁判
所・政府・議会の対応 (上) (下)｣ ジュリスト835号104頁, 836号88頁
(1985) であり, 本稿も同論文に依拠している｡
(３) ネグレクトの認定がなされると, 子どもの医療に対する親の決定権が
制約を受け, 子どもに治療を与える命令を裁判所が出したり, 後見人が
治療に対する同意を行うことができる｡ このような医療ネグレクトの手
続については, 丸山英二 ｢未成年者に対する医療とアメリカ法 親の
決定権とその限界 ｣ ケース研究207号２頁 (1986) を, 医療ネグレ
クトに関するアメリカの状況については, 拙稿 ｢アメリカ法における子
どもに対する医療と同意 生命に関わるが, 治療効果が不確実な病気
の治療に対する親の同意拒否 ｣ 生命倫理通巻14号158頁 (2003) 及
び同 ｢子どもの医療に対する親の決定権限とその限界 アメリカのメ
ディカル・ネグレクトを素材として (一) (二・完)｣ 上智法学論集
47巻１号45頁, 47巻２号119頁 (2003), カナダの状況については, 横野
恵 ｢カナダにおける未成年者に対する医療と同意 児童保護立法によ
る介入を中心に ｣ 比較法学35巻２号113頁 (2002) 及び同 ｢カナダ
憲法判例にみる未成年者の医療に対する親の権利 輸血拒否をめぐる
最高裁判所判決を中心に ｣ 比較法学36巻１号97頁 (2002) を参照｡
(４) Baby Doe事件を受けた連邦政府・議会・裁判所の動きについて詳細
に論じた文献には, 丸山・前掲注(２), J. C. Merrick, Critically Ill New-
borns and the Law－The American Experience, 16 J. LEGAL MED. 189, 195
200 (1995); S. R. Smith, Disabled Newborns and the Federal Child Abuse
Amendments: Tenuous Protection, 37 HASTINGS L. J. 765, 789804 (1986);
S. M. DAVIS & M. D. SHWARTZ, CHILDREN’S RIGHTS AND THE LAW 79, 82
85 (1987) 等がある｡ また, この間にニュー・ヨーク州でも Baby Jane
Doe事件 (脊髄髄膜瘤, 小頭症, 水頭症の新生児に対して, 脊髄髄膜瘤
と水頭症を矯正する手術への同意を親が拒否したことが, 医療ネグレク
トにあたらないとされたケース｡ 親が適切な治療方法のうち保存療法を
選んだというのが, ニュー・ヨーク州高位裁判所上訴部判決の理由付け
であり (Weber v. Stony Brook Hosp., 467 N. Y. S. 2d 685 (App. Div.
1983)), 手続的理由で申立を却下したのが最高裁である (Weber v.
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Stony Brook Hosp., 469 N. Y. S. 2d 63 (1983))｡) が起こったが, このケ
ースを詳細に紹介した論文に, 丸山・前掲注(２) (｢重症障害新生児に
対する医療とアメリカ法 (下)｣), 8890頁がある｡ また, 拙稿 ｢治療拒
否をめぐるアメリカでの動向 二つのベビー・ドウ事件がもたらした
もの｣ 田村正徳・玉井真理子編 『新生児医療現場の生命倫理 ｢話し
合いのガイドライン｣ をめぐって』 126頁以下 (メディカ出版, 2005)
は, 二つのベビー・ドウ事件を受けて, アメリカで重症新生児に対して
治療を行うか否かの判断基準や治療方針決定手続に関する問題が検討さ
れてきたことや, 意思決定過程において施設内審査を利用することに関
する最近のアメリカ小児科学会のガイドラインについても紹介をしてい
る｡
(５) Rehabilitation Act of 1973, §504, 29 U. S. C. 794 (1976).
(６) 丸山英二 ｢重症障害新生児に対する医療についてのアメリカ合衆国保
健福祉省の通知・規則 (１)｣ 神戸法学雑誌34巻３号644頁 (1984)｡
(７) Director, Office for Civil Rights, Department of Health & Human Serv-
ices, Discriminating Against the Handicapped by Withholding Treatment or
Nourishment; Notice to Health Care Providers, 47 FED. REG. 26027 ( June 16,
1982). この翻訳として, 丸山・前掲注(６), 642頁がある｡ また, 同論
文は, 保健福祉省の通知・規則の流れを644頁以下で簡潔にまとめてい
る｡
(８) Office of the Secretary, Department of Health and Human Services, Non-
discrimination on the Basis of Handicap, 48 FED. REG. 9630 (1983). その
翻訳が, 丸山・前掲注(６), 640頁以下にある｡
(９) American Academy of Pediatrics v. Heckler, 561 F. Supp. 395 (D. D. C.
1983). 丸山・前掲注(６), 643－42頁, 丸山・前掲注(２) (｢重症障害
新生児に対する医療とアメリカ法 (上)｣), 110－112頁｡
(10) Office of the Secretary, Department of Health and Human Services, Non-
discrimination on the Basis of Handicap; Procedures and Guidelines Relating
to Health Care for Handicapped Infants, 49 FED. REG. 1622 (1984).この規
則の重要部分の翻訳として, 丸山英二 ｢重症障害新生児に対する医療に
ついてのアメリカ合衆国保健福祉省の通知・規則 (２)｣ 神戸法学雑誌
35巻１号364頁 (1984) がある｡
(11) Bowen v. American Hospital Association, 476 U. S. 610 (1986). この判
決を紹介した文献として, 丸山英二 ｢重度障害児医療と合衆国最高裁
判所 Bowen v. American Hospital Association, 54 U. S. L. W. 4579
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(1986)｣ ジュリスト868号39頁 (1986) がある｡
(12) Child Abuse Amendments of 1984, Pub. L. No. 98457, 42 U. S. C.§§
51015106 (2004). 1984年児童虐待防止改正法の詳細については, 丸山
・前掲注(２) (｢重症障害新生児に対する医療とアメリカ法 (下)｣), 96
頁参照｡
(13) Smith, supra note 4, at 79293; D. K. Fine, Government as God: An Update
on Federal Intervention in the Treatment of Critically Ill Newborns, 34 NEW
ENG. L. REV. 343, 346 (2000).
(14) K. Knepper, Withholding Medical Treatment from Infants: When is it Child
Neglect ?, 33 U. LOUISVILLE J. FAM. L. 1, 18 (1995).
(15) Knepper, supra note 14, at 19; 42 U. S. C.§5106 (a) (2004).
(16) この規則において, ｢『乳児』 とは, 一歳未満の者をいう｡ しかし, 一
歳になっても治療方法が変えられたり, 中止されたりすると解釈されて
はならないし, 一歳以上の子に対する医療ネグレクトを規定する州法の
下で現在受けられる保護に影響したり, 保護を制約するという解釈がな
されてはならない｡ 誕生以来継続して入院している者, 極めて未熟児で
ある者, または長期障害を持つ一歳以上の子どもについても, 医療ネグ
レクトに関する問題の評価につき, 45 C. F. R.§1340.15 (b) (2) で述
べられた基準を十分考慮しなければならない｡｣ (45 C. F. R.§1340.15
(b) (3) (i) (2002)).
(17) 45 C. F. R.§1340.15 (b) (2002).
(18) ｢『合理的な医学的判断』 とは, その症例と, 関連する病状についての
治療の可能性につき, 知識を有する慎重で合理的な医師によりなされた
医学的判断のことである｡｣ (45 C. F. R.§1340.15 (b) (3) (ii) (2002)).
(19) Fine, supra note 13, at 353.
(20) Id., at 346.
(21) S. A. Newman, Baby Doe, Congress, and the States: Challenging the Federal
Treatment Standard for Impaired Infants, 15 AM. J. LAW & MED. 1, 5
(1989).
(22) Ibid.; D. L. Moore, Challenging Parental Decisions to Overtreat Children, 5
HEALTH MATRIX 311, 318 (1995); Knepper, supra note 14, at 2831. 拙
稿・前掲注(３) (｢子どもの医療に対する親の決定権限とその限界 (二
・完)｣), 120頁参照｡
(23) R. S. Shapiro & R. Barthel, Infant Care Review Committees: An Effective
Approach to the Baby Doe Dilemma?, 37 HASTINGS L. J. 827, 835 (1986);
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Smith, supra note 4, at 766.
(24) Knepper, supra note 14, at 32.
(25) Newman, supra note 21, at 2.
(26) Merrick, supra note 4, at 20709. 父親の虐待により遷延的植物状態に
なった約１歳半の子どもの生命維持装置撤去を母親が求めたケースにお
いて, カリフォルニア州控訴裁判所は, 子どもの QOLや治療の性質を
も考慮した判断をすべきだと判示した (In re Christopher I, 131 Cal.
Rptr. 2d 122 (Ct. App. 2003))｡ アメリカ医師会も QOLをその子の視点
から評価すべきであるとする (アメリカ医師会 『医の倫理綱領』 §2.215
｢重症障害新生児のための決定｣ 『重症障害新生児医療のガイドラインと
ハイリスク新生児の診断システムに関する総合的研究 平成15年度研究
報告書』 98頁以下 (2004) の横野恵による訳を参照))｡
(27) Newman, supra note 21, at 4.
(28) J. Stokley, Withdrawing or Withholding Medical Care from Premature In-
fants: Who Should Decide, and How?, 70 N. DAK. L. REV. 129, 143 (1994).
(29) Newman, supra note 21, at 4.
(30) Stokley, supra note 28, at 156.
(31) Knepper, supra note 14, at 28. 最近, 連邦政府の介入傾向が強まって
いるという指摘もある (S. A. Sayeed, Baby Doe Redux? The Department of
Health and Human Services and the Born-Alive Infants Protection Act of 2002:
A Cautionary Note for Normative Neonatal Practice, 116 PEDIATRICS 576
(2005))｡
(32) American Academy of Pediatrics, Committee on Bioethics, Ethics and
Care of Critically Ill Infants and Children, PEDIATRICS, Vol. 98 No. 1, 149,
14950 ( July 1996).
(33) 他にも, 公表されていないケースとして, Baby Terryケースがある｡
(このケースは, Guevara, supra note 1, at 24546及び J. Bopp, Jr. & R. E.
Coleson, Child Abuse by Whom? -Parental Rights and Judicial Competency
Determinations: The Baby K and Baby Terry Cases, 20 OHIO N. U. L. REV.
821, 82527 (1994) で紹介されている｡) 本稿で紹介した裁判例は, 子
どもの救命医療中止の問題について取り扱った裁判例の一部に過ぎない｡
今後これらの裁判例の網羅的検討を行う予定である｡
(34) J. Paris et al., Physicians’ Refusal of Requested Treatment: The Case of Baby
L, 322 NEW ENG. J. MED. 10121014 (1990).; LAINIE FRIEDMAN ROSS,
CHILDREN, FAMILIES, AND HEALTH CARE DECISION-MAKING, 14345
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(1998).
(35) In the Matter of Baby K., 832 F. Supp. 1022 (E. D. Va. 1993); In the Mat-
ter of Baby K, 16 F.3d 590 (4th Cir. 1994). ただし, 1984年の児童虐待防
止改正法について判示したのは, 連邦地裁判決のみである｡
(36) In the Matter of Baby K., 832 F. Supp. 1022, 1029 (E. D. Va. 1993).
(37) In the Matter of Baby K., 16 F.3d 590, 59899 (4th Cir. 1994).
(38) J. F. Daar, Medical Futility and Implications for Physician Autonomy, 21
AM. J. L. & MED 221, 22728 (1995).
(39) A. M. Capron, Baby Ryan and Virtual Futility, HASTING CENTER REPORT,
March-April 1995, at 2021.
(40) American Academy of Pediatrics, supra note 32, at 150.
(41) 過剰治療を親が要求している場合に, それが ｢子どもの最善の利益｣
にならないと医師が判断しても, 医師は親の決定に従わざるをえないと
いうことが, 本稿で紹介した裁判例から読み取れる｡ Ibid; Daar, supra
note 38, at 22329; Capron, supra note 39, at 21.
(42) DOUGLAS E. ABRAMS & SARAH H. RAMSEY, CHILDREN AND THE LAW-
DOCTRINE, POLICY, AND PRACTICE 82526 (2d ed. 2003).
(43) ROGER B. DWORKIN, LIMITS: THE ROLE OF THE LAW IN BIOETHICAL
DECISION MAKING 145 (1996). 侵襲度の高い治療を行わないことが最善
の治療法であるという決定ができるようにすべきだと主張する論文とし
て, M. A. Bonanno, The Case of Baby K: Exploring the Concept of Medical
Futility, 4 ANN. HEALTH L. 151, 171 (1995) がある｡
(44) 田村正徳・玉井真理子編 『新生児医療現場の生命倫理 ｢話し合い
のガイドライン｣ をめぐって』 (メディカ出版, 2005) に話し合いのガ
イドラインおよびこのガイドラインを作成するに至った経緯が記載され
ている｡
(45) 話し合いのガイドラインは以下の10か条からなる (詳細な注や参考文
献については, 田村・玉井編・前掲注(44)の文献を参照のこと)｡
１. すべての新生児には, 適切な医療と保護を受ける権利がある｡
２. 父母はこどもの養育に責任を負うものとして, こどもの治療方針を
決定する権利と義務を有する｡
３. 治療方針の決定は, ｢こどもの最善の利益｣ に基づくものでなけれ
ばならない｡
４. 治療方針の決定過程においては, 父母と医療スタッフとが十分な話
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し合いを持たなければならない｡
５. 医療スタッフは, 父母と対等な立場での信頼関係の形成に努めなけ
ればならない｡
６. 医療スタッフは, 父母にこどもの医療に関する正確な情報を速やか
に提供し, 分かりやすく説明しなければならない｡
７. 医療スタッフは, チームの一員として, 互いに意見や情報を交換し
自らの感情を表出できる機会をもつべきである｡
８. 医師は最新の医学的情報とこどもの個別の病状に基づき, 専門の異
なる医師および他の職種のスタッフとも協議の上, 予後を判定するべ
きである｡
９. 生命維持治療の差し控えや中止は, こどもの生命に不可逆的な結果
をもたらす可能性が高いので, 特に慎重に検討されなければならない｡
父母または医療スタッフが生命維持治療の差し控えや中止を提案する
場合には, １から８の原則に従って, ｢こどもの最善の利益｣ につい
て十分に話し合わなければならない｡
生命維持治療の差し控えや中止を検討する際は, こどもの治療に関
わるできる限り多くの医療スタッフが意見を交換するべきである｡
生命維持治療の差し控えや中止を検討する際は, 父母との十分な話
し合いが必要であり, 医師だけでなくその他の医療スタッフが同席
したうえで父母の気持ちを聞き, 意思を確認する｡
生命維持治療の差し控えや中止を決定した場合は, それが ｢こども
の最善の利益｣ であると判断した根拠を, 家族との話し合いの経過
と内容とともに診療録に記載する｡
ひとたび治療の差し控えや中止が決定された後も, ｢こどもの最善
の利益｣ にかなう医療を追求し, 家族への最大限の支援がなされる
べきである｡
10. 治療方針は, こどもの病状や父母の気持ちの変化に応じて見直され
るべきである｡ 医療スタッフはいつでも決定を見直す用意があること
をあらかじめ父母に伝えておく必要がある｡
(46) 本稿は, 拙稿 ｢子どもに対する治療の放棄とアメリカ法 1984年児
童虐待改正法施行規則の問題点｣ 『重症障害新生児医療のガイドライン
とハイリスク新生児の診断システムに関する総合的研究 平成15年度研
究報告書』 に加筆修正を加えたものである｡
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Medical Decision-making for Severely Ill Newborns:
What We Can Learn from the Critical Analysis of the
Child Abuse Amendments of 1984 and its Regulations
NAGAMIZU Yuko
Child Abuse Amendments of 1984 and its Regulations are enacted after the
so-called Baby Doe Cases, where parents refused treatment of their seriously
ill newborns. Even though the Act and its Regulations have a noble ideal not
to let the newborns’ parents refuse treatment based on their children’s handi-
cap, they are criticized as follows: they concentrate too much on the refusal of
treatment cases and make light of the parental right to decide for the child.
Also, they are criticized as disregarding the newborns’ pain and suffering from
continuing the treatment, which should be a factor to determine “the best in-
terests of the child”. As to the latter criticism, the Act and its Regulations
don’t assume cases of medical abuse where parents insist on providing futile
treatment. However, since providing futile treatment can be against the “best
interests of the child”, it is asserted that treatment decisions have to be made
depending on the particular facts of the cases, and not on the comprehensive
ban of refusal of treatment like the current regulations.
When we look to the situation in Japan, there are guidelines called “Guide-
lines for Healthcare Providers and Parents to Follow in Determining the Medi-
cal Care of Newborns with Severe Disease” published by a research group
subsidized by the Ministry of Health, Labour and Welfare. The Guidelines aim
to pursue the best interests of the particular child in question in determining
the medical treatment of that child and in that sense, the ideal they have is
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commendable. As this article suggests, medical decisions for the newborns
should be made based on the best interests of the child considering the par-
ticular facts of the cases as the Guidelines try to achieve, and not based on the
regulatory scheme to ban the refusal of treatment except for narrow and
vaguely-defined circumstances.
